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Wypalenie aktywistyczne
u oséb w spektrum autyzmu

ef / Ewa Furgat

W aktywizmie jestem od 2000 roku.
Zaczynalam jako wolontariuszka w Amnesty
International, potem pracowalam w kilku
organizacjach feministycznych i réwnoscio-
wych, z czego najdiuzej, bo az dwanascie lat
(2007-2019), w Fundacji Przestrzern Kobiet.
Wspétzaktadatam dwie organizacje pozarzado-
we i samodzielnie zatozylam jedng — Fundacje
Dziewczyny w Spektrum.

W kazdej z tych organizacji pracowatam
wlasng tozsamoscia: jako kobieta, lesbijka, oso-
ba z do$wiadczeniem zycia w malej miejscowo-
$ci, wreszcie — jako osoba w spektrum autyzmu.

O tej ostatniej mojej tozsamosci wiem dopiero

od sze$ciu lat. To oznacza, ze wczesniej, nie
majac petnej wiedzy o tym, w jaki spos6b funk-
cjonuje mdj organizm, prébowatam dostosowac
si¢ do aktywistycznych wymogéw. Diagnoza
zespotu Aspergera pozwolita mi u$wiadomié
sobie, ze aktywistyczne normy nie uwzgledniaja
ludzkiej neuroréznorodnosci.
Neuroréznorodno$¢ to termin wymyslony
w latach 90. przez autystyczng socjolozke Judy
Singer. Pojecie to méwi nam, ze wbrew temu,
co nauka uwazata do niedawna za oczywistos¢,
ludzie nie odbieraja rzeczywistosci w ten sam
sposéb. Réznice w sposobie przetwarzania
informacji i odbierania bodicéw wplywaja
na sposéb komunikacji, nawiazywania relacji,
wyrazania emocji, reagowania w réznych sytua-
cjach, a nawet na sposéb podejmowania decyzji
czy styl uczenia si¢. Neurotypowo$¢ oznacza
najczeéciej wystepujacy wséréd ludzi  sposdb
uktadu Do  oséb

dziatania nerwowego.
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neuroAtypowych zalicza si¢: osoby w spektrum
autyzmu, z ADHD, z dysleksja, z dyspraksja,
leworeczne, osoby wysoko wrazliwe czy
w kryzysach psychicznych (réznice w pracy
neuroprzekaznikéw, ktére wystepuja u oséb
w takich kryzysach, takze uznaje si¢ za element
neurordznorodnosci).

By¢ moze myslicie, ze osoby w spektrum
autyzmu nie powinny zajmowaé si¢ aktywi-
zmem, skoro nie majg ku temu predyspozycji.
Otéz predyspozycje mamy niezwykla: wiele
os6b w spektrum autyzmu posiada silne
poczucie sprawiedliwosci spolecznej, niezwykta
spoteczng  wrazliwo$¢ oraz wielkie poktady
empatii wobec ludzi i zwierzat. Szczegdlnie
dziewczyny w  spektrum autyzmu chetnie
angazuja si¢ spolecznie, czego oczywistym przy-
ktadem jest Greta Thunberg — aktywistka
klimatyczna. W DPolsce co najmniej kilka

autystycznych  kobiet prowadzi organizacje

pozarzadowe, dziatajace m.in. na rzecz oséb
w spektrum autyzmu czy os6b w kryzysach
psychicznych. Specyfika rozwojowa sprawia
jednak, ze osoby w spektrum autyzmu przetwa-
rzaja informacje i bodZce inaczej niz neurotypo-
wa wickszo$¢, w zwiazku z czym komunikacja
w grupie oraz grupowe aktywnosci sg zazwyczaj
dla nas wyzwaniem. Réznice polegaja m.in.
na wigkszej podatnosci autystycznych oséb
na przeciagzenia sensoryczne i mniejszym wyko-
rzystaniu komunikacji niewerbalnej do regulacji
kontaktu. Sprawia to, ze osoby w spektrum
czgsto nie maja cenionych zwlaszcza w grupach

cech, takich jak

,wyluzowanie”, towarzysko§¢ czy poczucie

spontanicznos¢,

humoru (ktére nie byloby okreslane jako

specyficzne).

Przezroczyste normy

aktywistyczne  s3  budowane

Normy
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w oparciu o norme¢ neurotypowosci i dlatego
dla neurotypowych o0séb pozostajg przezroczy-
ste. Normg jest udziat lub wspétorganizowanie
demonstracji, protesty z kolei organizowane
sa po to, aby dana grupa czy wybrana kwestia
spoteczna byly widoczne i reprezentowane.
Im wigksza frekwencja, tym lepiej. Im glosnie;j,
tym skuteczniej. Podczas ostatniego Strajku Ko-
biet niektére z demonstracji odbywaly sie pod
hastem ,Robimy hatas”. W praktyce oznaczato
to uderzanie w garnki i patelnie, uzywanie
gwizdkéw i sprzetu naglo$nieniowego. Udziat
w takich manifestacjach jest niemozliwy
dla wielu 0s6b w spektrum autyzmu z nadwraz-
liwoscia na hatas. Przecigzaé moze tez thum,
blisko$¢ fizyczna innych oséb czy przypadkowy
dotyk.

Inng aktywistyczna norma jest podtrzymy-
wanie wiezi i relacji w grupach. Aktywizm bar-

dzo czgsto realizowany jest w grupach, kolekey-

wach i organizacjach. Nie ma w tym nic dziw-
nego — oddolne samoorganizowanie si¢ stanowi
wazny wyznacznik emancypacji grup spolecz-
nych. Tym, co moze sprawia¢ trudno$¢ osobom
w spektrum autyzmu, jest to, ze w aktywistycz-
nych grupach bardzo wazne sa relacje migdzy
osobami. Wspélne dziatania czesto planowane
sa podczas nieformalnych spotkad, a osoby
z grup utrzymuja ze soba réwniez kontakty
towarzyskie. Dla os6b w spektrum autyzmu
nawigzywanie i utrzymywanie relacji wiaze sig
zazwyczaj z wickszym wysitkiem. Funkcjonowa-
nie w takiej grupie, opartej przede wszystkim na
relacjach, a w mniejszym stopniu na wyraznej
strukturze i ustalonych sposobach pracy, moze
by¢ zatem dla autystycznej osoby trudne
i przeciazajace.

Problematyczne moga by¢ tez dziatania
takie jak benefitowe imprezy czy koncerty lub

wspélne wyjazdy, na przyklad obozy. W pierw-
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szym przypadku czynnikiem ryzyka jest nad-
miar bodzcédw, zwlaszcza hatasu i thumu.
W drugim, w zaleznosci od przyzwyczajen i za-
sobéw osoby w spektrum autyzmu, wyjazd
i nocowanie w obcym miejscu moga powodo-
waé duzy stres. Osoby w spektrum autyzmu
czgsto reaguja na zmiany podwyzszonym pozio-
mem leku i niech¢tnie wprowadzaja nowinki
do swojego trybu zycia. Maja swoje przyzwycza-
jenia zywieniowe i wybidrczosci pokarmowe,
ktére wiaza si¢ z awersja do niektérych produk-
téw, ich konsystencji, temperatury, sposobu
przygotowania czy nawet ulozenia na talerzu.
W okreslony sposéb i w odpowiedniej kolejno-
$ci wykonuja codzienne czynnosci, duza uwage
przywiazuja do swoich rytualéw. Na przecigze-
nie sensoryczne osoby autystyczne moga zarea-
gowal meltdownem, czyli wybuchem gniewu
lub  ptaczu, albo  shutdownem,  czyli

»wylaczeniem systemu” — catkowitym wycofa-

niem si¢ z kontaktu. Jesli dla grupy wspdlne
wyjazdy i imprezy sg wazne, osoby w spektrum
moga czesciej z udziatu w nich rezygnowad.
Nastepng aktywistyczng norma jest nieli-
mitowany czas pracy, charakterystyczny dla
dziatalnosci spotecznej. Czgsto w organizacjach
pozarzadowych pracy jest nie tylko wiecej niz
w przeci¢tnej firmie czy urzedzie, ale zaangazo-
wanie w weekendy lub w wymiarze wigkszym
niz etat zazwyczaj traktowane jest jako dowdd
,prawdziwego” aktywizmu. Tylez ,,chwalebna”,
co domyslng forma zaangazowania jest
niepobieranie wynagrodzenia za pracg lub praca
za symboliczne pienigdze. W tym kontekscie
osobom w spektrum autyzmu takze jest trud-
niej, poniewaz czgéciej od oséb neurotypowych
majg trudnosci z utrzymywaniem si¢ oraz
ze zdobywaniem i utrzymaniem miejsca pracy
— miejsca pracy zwykle s3 niedostosowane

do ich potrzeb i styléw funkcjonowania.
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Rzadziej wigc moga pozwoli¢ sobie na pracg za
darmo lub po symbolicznych  stawkach.
Nierzadko nadmiernie ufajg ludziom i trudno
im pilnowa¢ wlasnych granic, co wykorzystuja
pracodawcy i wspdtpracownicy. Ponadto auty-
styczne osoby moga pracowal inaczej, diuzej
czy wigcej czasu poswigcaé na banalne dla oséb
neurotypowych aktywnosci. Wiaze si¢ to z tzw.
funkcjami wykonawczymi. Osoby w spektrum
moga mie¢ trudno$¢ z rozpoczynaniem czynno-
$ci, przechodzeniem z jednej do drugiej,
kofczeniem czynno$ci czy wykonywaniem
wieloetapowych zada. Wiele z osé6b w spek-
trum ma réwniez Srednio mniej ,uzywalnych
godzin” (usable hours) w ciagu doby od neuro-
typowych. To oznacza, ze przecigzenia senso-
ryczne powodujg zwigkszone zapotrzebowanie

na regeneracj¢ organizmu.

Autystyczne wypalenie

I tutaj dochodzimy do kluczowego zagad-
nienia, jesli chodzi o funkcjonowanie oséb
w spektrum autyzmu. Jest nim autystyczne
wypalenie (autistic burnout). To bardzo czgste
doswiadczenie oséb w spektrum, na ktére
ogromny wptyw ma maskowanie si¢. Maskowa-
nie jest strategia przetrwania powszechnie stoso-
wang przez autystyczne osoby bez niepetno-
sprawnosci intelektualnej. Oznacza dostosowa-
nie do spotecznie wywieranego przymusu ukry-
wania swoich nieakceptowanych spotfecznie
autystycznych cech i zachowani i wypelniania
spotecznych oczekiwaii, na przyktad: przymu-
szania si¢ do kontaktu wzrokowego czy do kon-
wersacji albo powstrzymywania si¢ od publicz-
nego stimowania (zachowanie autoregulacyjne
angazujace cialo, takie jak chodzenie w kétko,
trzepotanie dforimi, pstrykanie palcami, poru-

szanie noga, kiwanie si¢ na krzedle itp.), ktére
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pozwala na wypuszczenie emocji i obnizenie na-
pigcia. Maskujemy si¢ w pracy, w przestrzeni
publicznej, podczas kontaktéw spotecznych,
w grupach aktywistycznych tez — po to, aby
unikna¢ wykluczenia, ocen i tatki osoby

zachowujacej si¢  ,dziwnie”, ,$miesznie”,
»sztywniacko”.

Dzieje si¢ to wielkim kosztem, poniewaz
jest to znaczacy wysitek poznawczy, intelektual-
ny i emocjonalny. Maskowanie si¢, odpowiada-
nie na presj¢ otoczenia i dlugotrwate préby
dostosowania si¢ do wymogéw neurotypowe;
rzeczywistosci spotecznej moga wiec doprowa-
dzi¢ do wypalenia. Autystyczne wypalenie
czgsto przejawia si¢ kradcowym wyczerpaniem
— fizycznym i emocjonalnym, ktéremu moze
towarzyszy¢ utrata zdolno$ci  poznawczych
lub umiejetnosci spotecznych, na przyktad
czy komunikacja

problemy z  pamicgcig

werbalng. Moze réwniez prowadzi¢ do kryzy-
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sé6w psychicznych, w tym zaburzen I¢kowych,
depresji czy préb samobéjczych.

Trudno$ci w obszarze zdrowia psychiczne-
go wystepujg u os6b w spektrum autyzmu zna-
czaco czgdciej niz u oséb neurotypowych.
Oprécz spotecznego przymusu maskowania si¢
przyczynia si¢ do tego takze spofeczna stygma-
tyzacja oraz traktowanie oséb w spektrum auty-
zmu jako zaburzonych. Ta medykalizacja tozsa-
mosci ma bezpo$redni wplyw na interwencje
podejmowane wobec os6b w spektrum auty-
zmu — tych, ktére w stosunku do neurotypowe;j
normy przejawiaja réznice w reagowaniu
na bodzce, w przetwarzaniu informacji, komu-
w  zachowaniach.

nikowaniu wreszcie

sig,
Interwencje te, najczesciej w formie behawioral-
nej terapii (ABA, applied behavior analysis,
w Polsce ,,stosowana analiza zachowania”) maja
na celu eliminacj¢ ,zaburzed” i dostosowanie

tych  normatywnych,

zachowann osoby do
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oznaczaja wigc ciagle naruszanie jej granic.
Czynniki te sprawiaja, ze aktywistyczne osoby
w spektrum autyzmu prawdopodobnie sa nara-
zone na wypalenie bardziej od neurotypowych,
a stan wypalenia moze szybciej doprowadzi¢
je do kryzysu psychicznego.

Kolejng niekorzystng zmienng jest fakt,
ze osoby w spektrum autyzmu czesto maja
stabszy kontakt ze swoim cialem oraz stabiej
rozpoznaja sygnaly plynace z ciata i wlasne
emocje niz osoby neurotypowe. Trudniej wiec
nam rozpoznaé, czy doswiadczamy wypalenia
aktywistycznego, czy np. wypalenia autystycz-
nego albo depresji.

Specyficznym  dla  autystycznych — oséb
wyzwaniem jest sytuacja, w ktdrej aktywizm jest
dla osoby w spektrum pasja czy tez tzw. szcze-
gélnym zainteresowaniem (special  interest).

Osoby w spektrum autyzmu angazujg sig

w swoje pasje niezwykle intensywnie i cafg
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glowa, czasem zapominajac o podstawowych
potrzebach typu jedzenie, picie i sen. Taki
rodzaj zaangazowania oczywiscie szybciej prze-
cigza. Wymaga tez uwaznosci od os6b wspét-
pracujacych z autystyczng osoba aktywistyczna;
powinny one zadbad o przypomnienie jej w nie-
inwazyjny sposéb o positku czy koniecznosci
odpoczynku.

Wypaleniu w znaczacy sposéb sprzyja
praca wlasng tozsamodcia, czyli postugiwanie sig
osobistym do$wiadczeniem zwigzanym z przy-
naleznoscia do grupy, ktéra osoba chce wspie-
raé, szczeg6lnie jesli jest to tozsamo$¢ spotecznie
stygmatyzowana, obarczona uprzedzeniami.
Praca wlasng tozsamoscia polega wéwczas czgsto
na konfrontowaniu si¢ z hejtem i agresja. Jako
osoba LGBT+ w spektrum autyzmu doswiad-
czam zwielokrotnionego stresu mniejszosciowe-
go (multiple minority stress), ktéry wynika
dwéch

z jednoczesnej przynaleznosci do
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spotecznie  stygmatyzowanych — mniejszosci.
Dos$wiadczanie stresu mniejszo$ciowego wiaze
si¢ ze stalym poczuciem zagrozenia wynikaja-
cym z dyskryminacji i przemocy lub ciagtym
przewidywaniem przemocy i takze naraza na
kryzys psychiczny. Aktywizm mniejszosciowy
w obrebie mniejszosciowej grupy moze réwniez
do  wypalenia

(representation burnout). Sprzyja temu wysoki

doprowadzi¢ reprezentacja
stopief ekspozycji, czyli sytuacje, w ktérych
osoba jest narazona na warto$ciujace sady
ze strony innych ludzi, na postugiwanie sig
stereotypami i uprzedzeniami przez osoby
z wlasnej grupy (w moim przypadku: dotykaja
mnie uprzedzenia dotyczace oséb LGBT+
podzielane przez czg$¢ os6b w  spektrum
autyzmu) czy tez autocenzura wynikajaca
z przekonania, ze skoro reprezentuje osoby

LGBT+, to nie mogg szkodzi¢ ich wizerunkowi,

angazujac si¢ na przyklad w konflikty czy
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agresywnie odpowiadajac na zarzuty wynikajace
z uprzedzen — bo jestem z asertywnego stawia-
nia granic rozliczana ostrzej, niz normatywne
osoby i jestem widziana domyslnie jako agre-
sywna, a nie stanowcza.

[ jeszcze jeden czynnik sprzyjajacy wypale-
niu aktywistycznemu: osoby w spektrum auty-
zmu, w szczegbdlnosci kobiety i osoby LGBT+,
sa zdecydowanie bardziej od os6b neurotypo-
wych narazone na przemoc. Jesli doswiadczasz
przemocy jako aktywistka w spektrum auty-
zmu, prawdopodobnie wiele razy zwatpisz
w sens swojej pracy i bedziesz chciata jg porzu-
ci¢. Takie dos$wiadczenie jest moim udzialem
od pétrora roku, tyle bowiem czasu doswiad-
czam przemocy psychicznej w formie stalkingu
ze strony jednej z oséb, ktére zwrécily si¢ do
mnie po wsparcie w obszarze spektrum

autyzmu. Stalking niszczy poczucie bezpieczeri-

stwa i zaufanie do ludzi. Dla mojego aktywi-
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zmu skutek miat taki, ze musialam porzuci¢
najbardziej dostosowang do moich potrzeb
i zasobéw forme¢ zaangazowania spotecznego
— pisanie bloga Dziewczyna w spektrum,
na ktérym dzielitam si¢ swoimi doswiadczenia-
mi jako kobieta w spektrum autyzmu.
Nie dziele si¢ juz w ogéle osobistymi doswiad-
czeniami w internecie, zdecydowanie mniej
jestem tez obecna w mediach spotecznoscio-
wych, co réwniez przektada si¢ na zasieg mojej
dziatalnoséci spotecznej. Jeszcze trudniej utrzy-
mywaé mi relacje z ludZmi, takze stuzbowe.
Kazda forma ekspozycji wiaze si¢ teraz z jeszcze
wickszym stresem. Czasem calymi dniami
odczuwam niech¢¢ do ,wystawiania si¢” na
hejt, a nawet do jakichkolwiek kontaktéw
spotecznych. Moje zdrowie psychiczne znacznie
ucierpiato. Jednoczesnie, trudno mi nawet

wyobrazi¢ sobie, ze miatabym zajmowal sig

czyms innym.

13

Wsparcie autystycznych oséb aktywistycznych

Co moze wspieraé osoby w spektrum
autyzmu w aktywizmie? Na pewno warto
zadbaé o swoje potrzeby samodzielnie, ale
wazne jest tez, aby komunikowaé je w grupach,
organizacjach czy kolektywach. Szczegdlnie
organizacje réwnosciowe czy antydyskrymina-
cyjne powinny dowiedzie¢ si¢ jak najwigcej
o réinych wymiarach neuroréznorodnosci
i zadba¢ o uwzglednianie potrzeb oséb
w spektrum autyzmu w prakeyce, nie tylko na

poziomie deklaragji.

Jak mozna wspiera¢ osoby w spektrum
autyzmu w aktywizmie?

Uznaj prawo osoby w spektrum do wybrania
najbezpieczniejszej dla niej formy aktywizmu.
Nie naciskaj, aby koniecznie nauczyla si¢ zbie-

ra¢ datki na ulicy albo doskonalita umieje¢tnosé

wystapien publicznych i zabierata glos na mani-
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festacjach.  Aktywizmem moze byé tez

robienie korekty materiatéw edukacyjnych
czy praca w bibliotece organizacji pozarzadowej.
Pytaj osoby w spektrum o ich potrzeby.
Nie zaktadaj, ze autystyczna osoba nie pdjdzie
na benefit manifowy, dowiedz si¢ raczej, co mo-
zesz zrobi¢, zeby dobrze si¢ tam czula. Nie
wymagaj jednak obecnosci na wszystkich tego
typu eventach i nie traktuj nieobecnosci jako
dowodu na to, ze takiej osobie ,,nie zalezy”.
Zadbaj o ograniczenie liczby i natezenia bodz-
céw podczas spotkan grupy. Jesli pracujecie
w biurze, sprawdz, czy osoba w spektrum nie
czuje si¢ przytloczona oswietleniem, hatasem,
jaskrawymi kolorami albo nieuporzadkowang

Przed

ramowy plan i uprzedz, ile czasu potrwa praca.

przestrzenia. spotkaniem  dostarcz
Taka informacja przyda si¢ kazdej osobie, ktéra
czuje si¢ pewniej w jasnej strukturze i jest silnie

skoncentrowana na zadaniu.
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Zadbaj o relacje w grupie w sposéb, ktéry nie
bedzie wykluczal oséb w spektrum autyzmu.
Proponuj réine formy budowania relacji, nie
tylko grupowe wyjscia na piwo lub wyjazdowe
obozy. Dla jasnosci wspétpracy i relacji wazne
moze by¢ np. rozjasnianie kodéw i skrétéw my-
dla
(podobnie jak dla oséb, ktére dopiero dotaczyty

Slowych,  ktére oséb  autystycznych
do grupy) mogg by¢ nieczytelne.

Zadbaj o komunikacje w grupie: precyzyjne
komunikaty, czytelne oczekiwania, jasny
podzial obowiazkéw.

Zapewnij otwarto$¢ na rézne sposoby pracy
i zaangazowania, twérz przestrzed na pracg
indywidualng i pisemna komunikacje.

Zachegcaj do odpoczynku i regeneracji, nie
pozwdl, aby osoby w organizacji/grupie praco-

waly non-stop.



Wypalenie aktywistyczne u 0sob w spektrum autyzmu — ef / Ewa Furgat

Jak aktywistyczne osoby w spektrum
autyzmu moga zadba¢ o siebie?

Wybierz bezpieczng dla siebie forme aktywi-
zmu, nie przymuszaj si¢ do wystapielt publicz-
nych czy odbierania telefonéw w biurze, jesli
czujesz, ze nie masz do tego zasobéw albo
wywotuje to u ciebie duzy lek.

Zadbaj o

swoich granic, niedostosowywanie si¢ do norm

rozpoznawanie i pilnowanie
ponad whasne mozliwosci.

Sprawdz, jakich warunkéw sensorycznych
potrzebujesz do efektywnej pracy, zapytaj o nie
w organizacji/grupie, w ktérej dziatasz. Izoluj
si¢ lub odetnij si¢ od bodzcéw, jedli czujesz nad-
ciagajace przeciazenie.

Odmawiaj zaangazowania w sposéb, ktéry jest
dla ciebie wykadczajacy. Nie wszyscy muszg
przemawia¢ na demonstracjach!

Jesli potrzebujesz, pracuj indywidualnie.

Wytlumacz osobom w organizacji, dlaczego
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praca w grupie jest dla ciebie trudna.

Dbaj o regularny tryb zycia, trzymaj si¢ swo-
ich rytualéw. Zapewnij sobie zdrowe jedzenie,
kontakt z przyroda i aktywnos¢ fizyczna,.

Zajmuj si¢ tym, co ci¢ fascynuje, ale nie
zapominaj o potrzebach twojego organizmu.

Stuchaj swojego ciata.



Wypalenie aktywistyczne u 0sob w spektrum autyzmu — ef / Ewa Furgat

ef/Ewa Furgal — zalozycielka Fundacji Dziewczyny
w Spektrum, autorka bloga Dziewczyna w spektrum.
Edukatorka i aktywistka réwno$ciowa, zwigzana
z trzecim sektorem od ponad 20 lat, m.in. w ramach
Fundacji Przestrzen Kobiet, Towarzystwa Edukacji
Antydyskryminacyjnej i Amnesty International Polska.
Laureatka Nagrody Fundacji Polcul za dziatalnos¢
obywatelska. Samorzeczniczka w spektrum autyzmu,
dziatajaca na rzecz autystycznych kobiet i o0séb
LGBTQIA+. Publikowata miedzy innymi w ,Krytyce
Politycznej”, ,Miesi¢czniku Znak” i ,Terapii Specjal-

nej”. Autorka ksiazki Dziewczyna w spektrum, wydanej
jesienig 2021 roku przez wydawnictwo Biata Plama.

Blog Dziewczyna w spektrum:
https://dziewczynawspektrum.wordpress.com/
Fundacja Dziewczyny w Spektrum:
https://dziewczynywspektrum.pl/

Facebook:
https://tb.com/FundacjaDziewczynywSpektrum
LinkedIn:
https://linkedin.com/company/72983930/
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To miejsce jest dla Ciebie
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Nie zawsze tak bedzie

Joanna Grzymata-Moszczyhska

Malujac ten obrazek bardzo chciatam pokazaé
site i magie, ktéra pojawia si¢, gdy jeste$Smy
razem w réznych — tez tych trudniejszych
— momentach naszego zycia. Ostatnio duzo
otuchy dodaje mi obserwowanie rytméw
przyrody, w tym zmieniajacych si¢ faz ksi¢zyca,
ktére pomagaja mi uwierzy¢, ze ,nie zawsze tak
bedzie”. Uciele$niaja to, ze nawet jesli w tej
chwili czuje si¢ wyczerpana, to nadejdzie czas
regeneracji, a kiedy czuje si¢ dobrze, przypomi-

naja o tym, jak moze to by¢ ulotny stan.
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Joanna Grzymala-Moszczysiska — Jestem dziataczka
spoteczna, ktéra po wielu latach intensywnego i rézno-
rodnego zaangazowania zmaga si¢ z wyczerpaniem.
W zwiagzku z tym szukam dla siebie nowych $ciezek
regeneracji — przede wszystkim przez bycie z ludZmi,
szczegblnie w  kontekscie przywracanie potaczenia
z przyroda, no i jak wida¢ — malowanie obrazkéw.
Na co dzied zajmuj¢ si¢ badaniem psychologicznych

aspektéw aktywizmu w Instytucie Psychologii U].

Instagram:

https://instagram.com/samaradosc/



To miejsce jest dla Ciebie
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Wykluczajqgcy aktywizm nie jest
ani skuteczny, ani wiarygodny

Katarzyna Bierzanowska

»Dla chcacego nic trudnego”, ,chcie¢ to
méc”, ,wystarczy chcie¢”. Na podobnych (dzis
powiem) frazesach dorastamy i budujemy
powszechny mit utopijnej wszechmocy, ciaglej
gotowosci, przykrywania ograniczen, wreszcie:
cztowieka mierzonego atrakcyjno$cia dorobku,
nie dobrostanem. Jako spoteczeristwa i narody
czesto tworzymy standardy, do ktérych zasadni-
czo nawet najbardziej uprzywilejowani nie majg
szansy doskoczy¢, a juz na pewno nie bez
poniesienia kosztéw, ktére z kolei w tej spotecz-
nej umowie zapisujemy drobnym drukiem
lub zgrabnie pomijamy.

W jaki sposéb do tych standardéw kultu
pracy i cztowieka przegladajacego si¢ w zagesz-
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czonym kalendarzu mogg zbliza¢ si¢ osoby
w znacznie mniej uprzywilejowanych pozy-
cjach, nalezace do grup mniejszos$ciowych,
szczeg6lnie narazone na przemoc czy wyklucze-
nie? Jaki koszt ponosimy walczac z tymi stan-
dardami? A zatem jakie sa konsekwencje tej
walki toczonej whasnie przez osoby z grup mnie;j
uprzywilejowanych, takie jak osoby z doswiad-
czeniem zycia z niepetnosprawnoscia? Od kilku
lat nieprzerwanie szukam odpowiedzi na te
pytania jako tzw. aktywistka z niepetnospraw-
noscia, ktdra czasem jest zmeczona.

Coraz czg¢sciej nie mam potrzeby i ochoty
méwié o sobie ,0soba z niepelnosprawnoscia”.
Coraz czgéciej czuj¢ natomiast, ze gdy sieggam
po to okreslenie, robi¢ to dla drugiej strony.
Nie oznacza to wypierania do$wiadczenia
niepetnosprawnosci, bo od lat z nig zyje i jestem
swiadoma wilasnych mozliwosci - t¢ metke

wystawiam dla ludzi. Robi¢ to, zeby innym
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myslato si¢ wygodniej, zeby uprosci¢ ten
przeciez zlozony i réznorodny $wiat, zeby nie
musie¢ edukowaé i wyciaga z kieszeni wymig-
tej juz kartki ze swoja historia. Zeby tatwiej
bylo wlozy¢ mnie w rozpoznane juz jakkolwiek
ramy spoteczne, nawet jesli oblepione stereoty-
pami i podwéjnymi standardami. W efekcie
robi¢ to, zeby nie musie¢ wyreczaé parstwa
w  edukacyjno-$wiadomosciowej, naprawde
trudnej, robocie, do ktérej rzeczone panistwo sig
nie garnie.

Niepetnosprawno$¢ dla jednych jest prio-
rytetowa tozsamoscig, dla innych elementem
zycia, z ktérym uporczywie walcza, dla mnie
jest cecha, ktéra wptywa na moje zycie, uksztat-
towala mnie na wiele sposobéw, ale ktéra
nie definiuje mnie jako czlowieka. Dlatego
sama chce decydowaé, kiedy zasadne jest jej
wyciagganie. Jednak ze wzgledu na to, ze moja

niepetnosprawnos¢ jest widoczna, dla innych

2]

staje si¢ nierzadko publiczna i dostgpna, ludzie
zaczynaja zakladaé, ze moga z niej dowolnie
korzysta¢ jak z darmowej broszury wystawionej
w poczekalni.

Definiowanie siebie jest kluczows czescig
codziennego aktywizmu i wedlug mnie potrzeb-
nym pakietem startowym przed rozpoczeciem
spotecznikowskiej drogi. Oczywiscie pakietem,
ktérego sama nie wykupitam. Weszlam
(a w zasadzie wlaztam) w aktywizm z zapatem,
wiarg w zmiang i zaangazowaniem — jak chyba
wiele aktywistek i aktywistéw, niezaleznie
od tozsamosci. Wesztam w niego tez po to, zeby
rozdzieli¢ to, co prywatne, od tego, co w moim
dziataniu bezposrednio wiaze si¢ z niepelno-
sprawnoscia (niezaleznie od tego, czy z moja).
W efekcie to, co prywatne, stato si¢ polityczne.
Tego nie przewidzialam i to odchorowuj¢ jako
aktywistka do dzi$. Na szczg$cie coraz madrzej.

Zaktada sie, ze jesli jeste$ osoba z niepet-
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nosprawnoscia, to bedziesz walczy¢é w swojej
sprawie, ze chcac nie chcac stajesz si¢ ambasa-
dorka na rzecz praw oséb z niepetnosprawno-
$ciami, ze opowiadasz swojg historig, by inspiro-
waé, a jesli dziatasz na rzecz zmiany, to przede
wszystkim dlatego, ze sprawa dotyczy cig¢ osobi-
$cie. To nieprawda. Razem 2z orzeczeniem
niepelnosprawnosci nie dostajesz dodatkowych
supermocy. Nie stajesz si¢ nagle bardziej
wyrozumiata dla oséb, ktére beda traktowaé cie
jak obiekt swoich charytatywnych ambicji lub
méwié o tobie jezykiem, ktéry cig obraza.
Nie dostajesz odznaki aktywistki, ktéra ma
obnizy¢ okoliczne krawezniki i wywalczy¢
przejscia naziemne. Jako osoba dzialajaca
na rzecz praw czlowieka podejmowatam prace
na rzecz zmian, ktére dotyczyly innych oséb
z niepelnosprawnos’ciami, innych grup narazo-
nych na nier6wne traktowanie albo ktére

wynikaly z mojego doswiadczenia, ale mialy
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zdecydowanie szerszy kontekst. Ponadto akty-
wistki i aktywidci z niepelnosprawnosciami
réwnolegle dzialajg réwniez sojuszniczo. Moim
zdaniem stanowi to czasem element dbania
o siebie, poniewaz dzigki takiemu odwréceniu
r6l mozemy takze pracowaé nad zmiang
spoteczna, ktéra nie wymaga watkowania wia-
snej historii i wystawiania jej na cudza oceng.
Praca swoim doswiadczeniem to w moim
przekonaniu jedna z najwigkszych trudnosci ak-
tywistycznych. Znajdowanie w zyciu miejsca
na wiasng niepetnosprawno$¢ to proces. Gdy
jesteSmy juz gotowi i gotowe, by ta niepetno-
sprawnos$¢ stata si¢ narzedziem do zmiany,
e

w naszych opowiesciach. Wydaje si¢ to aktem

pozwalamy ujrze¢  $wiatto  dziennie
pewnej $miatosci i $wiadomosci, dlatego tym
bardziej wypala fakt, ze te historie bywaja bole-

$nie konfrontowane z cudzym doswiadczeniem.

Okazuje si¢, ze chcac daé co$ osobom, ktére
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w twoich butach po prostu nie s3, musisz zaczaé
ttumaczy¢ si¢ z whasnych emocji. Tych, z ktéry-
mi przez pewien czas pracowatas, by si¢ poukta-
da¢. Bo przeciez: ,Hej, skoro tam nie jest
dostepnie, to po co si¢ tam pchaé?”, Tyle lat na
wozku, a dalej afera o to, ze kto§ powiedzial
o tobie »inwalidka«, wczoraj si¢ urodzitas?”,
»~Musisz by¢ bardzo smutng i sfrustrowang
osoba, skoro czepiasz si¢ takich szczegétéw”,
»A skad niby ten czlowieck ma wiedzie,
ze ty zyczysz sobie, zeby nie dotykal twojego
wozka?”, , Ta osoba mogta chcie¢ dobrze, warto
czasem pomysle¢ o drugiej osobie”.
Nieuniknione jest to, ze twoje historie
i doswiadczenia zaczynajg zy¢ wlasnym zyciem.
Stajg si¢ przeinaczong, uogdlniona, pozbawiong
kontekstu narracja o tym, jak wyglada zycie
z do$wiadczeniem niepetnosprawnosci. Dla
innych bywasz mobilng edukacja spoteczna,

t3 nieodrobiong systemowo lekcjg empatii, réw-
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nosci i poprawnosci politycznej. Niegotowos¢
spoleczna na pewne grupy spoteczne koniczy sig
jednak tym, ze wylacznie ich przedstawiciele
i przedstawicielki dZwigaja na swoich barkach
i konsekwencje braku edukacji, od najprost-
szych sytuacji liczac, i narzucony obowiazek
edukatorski. Staje si¢ to trudniejsze, gdy twoja
niepetnosprawnos¢ jest widoczna (cho¢ z kolei
niewidoczne niepelnosprawnosci zostajg czgsto
pomijane, bagatelizowane, kwestionowane,
a wynikajace z nich potrzeby - uznane za nierze-
czywiste). Po pierwsze ludzie dajg sobie prawo,
by t¢ niepelnosprawno$¢ komentowa¢, by w nig
wchodzi¢, np. pomagajac niepytani. Po drugie
przez niektérych jest traktowana jak zaproszenie
do rozmowy na ten temat. Niestety czgsto
trudno tego uniknaé¢ — nie schowasz wézka do
plecaka, a bialej laski do kieszeni, gdy akurat
potrzebujesz z nich korzystaé. A przeciez moja
to  prywatnie

niepetnosprawnosé jedno
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z najtrudniejszych doswiadczed w moim zyciu.
Czasem fantazjuj¢ o tym, zeby wszyscy musieli
wyposazy¢ si¢ w rekwizyty méwiace o ich trud-
nych doswiadczeniach i funkcjonowaé z nimi
w przestrzeni publicznej. Np. pchaé pusty
woézek jako symbol utraconego dziecka, nosié
obraczke z przekreslonym imieniem zony czy
matzonka na znak bycia wdowg czy wdowcem,
mie¢ na sobie koszulke z napisem ,,rozwodnik”,
trzymaé w reku teczke z naklejka ,bezrobotny”,
bo dokfadnie tego kalibru obnazeniem jest spo-
leczne i zawodowe funkcjonowanie na wézku.
To prosty przekaz: ,W moim zyciu jest niepet-
Ale

,Chetnie z tobg o tym porozmawiam” lub ,Jesli

nosprawnos¢’ . to wcale nie oznacza:
masz pytania, jestem tu dla ciebie”. Z tg rézni-
c3, ze ja swojego rekwizytu — w przeciwieristwie
do znacznej wigkszosci spoleczeristwa — na co
dzied ukry¢ nie mogg. Te przyktady to aktywi-

styczng codziennos$¢ osoby z niepelnosprawno-
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Scia. A jesli aktywizm staje si¢ praca, to znalezie-
nia sposobu na zdrowe odcigcie wydaje si¢
warunkiem koniecznym, zeby wypalaé si¢
rzadziej lub mniej dotkliwie.

O aktywizmie rzadko spotecznie mysli si¢
w kategoriach pracy. Co za tym idzie, panuje
ogodlna akceptacja, ze to zajecie pro bono, mniej
istotne, nie do korica powazne. Takie postrzega-
nie aktywizmu tym trafniej wpisuje sig
w  stereotypowe myslenie o aktywnosciach,
ktére moga podejmowaé osoby z niepetno-
sprawnosciami, bo przeciez nie bedzie to dobrze
platna praca, stanowisko kierownicze czy stabil-
ny etat, to bedzie zajecie. Error! Osoby
jako

z  niepetnosprawnosciami  PRACUJA

aktywisci i aktywistki, a nierzadko tacza
aktywizm z inng pracg zawodowa. To czasem
sprawia, ze trudno znalezé rzeczywiste zrédto
zmeczenia. Nawet poza etatem aktywistki czy

— w moim przypadku — tlumaczki bardzo
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trudno wyj$¢ z roli. W konsekwencji czgsto
czuj¢ zmeczenie, ale poniewaz moje Zzycie stoi
na kilku filarach, trudno zidentyfikowaé, ktéry
aktualnie kruszeje najbardziej. Czasami to praca
daje w ko$¢ i aktywizm wota jako potrzeba
odskoczni.

zadziatania w waznej sprawie,

Czasem  walkowanie  niepetnosprawnosci
i prywatnie, i publicznie wykanicza, wiec
zagniezdzenie si¢ w tym, co zawodowe, koi.
Czasem to niepetnosprawno$¢ daje o sobie zna¢
zbyt glosno i potrzeba odpoczaé, nie robi¢ nic,
nie ucieka¢ z jedno w drugie, tylko w tym
tréjpolowym schemacie pozwoli¢ sobie na
chwilowy ugoér.

Ten oddech moze przybieraé bardzo rézne,
indywidualne formy, jednak i se/f-care (pol. zad-
banie o siebie) ma swéj ableistyczny odcied. Nie
da si¢ bowiem mysle¢ o zadbaniu o glowe bez

zadbania o cialo. Dla wielu oséb z niepetno-

sprawnos$ciami ciato to jednak pole codzien-
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nych zmagan, teren rehabilitacji, zabiegéw
medycznych, to ciato, do ktérego — jesli potrze-
bujesz wsparcia — musisz codziennie dopuszczad
rézne osoby. To cialo to twoja bolaczka, wiec
dostrzezenie w swoim ciele Zrédta ukojenia
i regeneracji stanowi monstrualne wyzwanie,
szczegblnie ze najbardziej powszechne sposoby
dbania o to cialo przypominaja ci ponownie
0 jego ograniczeniach — nieosiaggalne dyscypliny,
niedostepnos¢ miejsc, brak czasu, asysty etc.
W efekcie zeby wydeptaé miejsce dla swoje
ciata, musisz najpierw nierzadko podja¢ prace,
czasami — aktywistyczna.

Sposéb socjalizacji 0séb z niepetnospraw-
nosciami réwniez moze tworzy¢ bariery w my-
Sleniu o swoim dobrostanie, w przyznaniu sig,
ze juz nie mam sily, ze mnie to obciaza, przecia-
Za, 7€ po prostu NIE DAJE RADY (i to jest okej!).
Z jednej strony osoby z niepelnosprawnosciami

ze

bywaja wychowywane w przekonaniu,
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wlasnie pADZA RADE. Podprogowo buduje si¢
prosty, ale jakie obciazajacy, przekaz: ,Uda ci
sie!”, ,Mozesz!”. Zeby sprostaé tym oczekiwa-
niom, osoby dzialajg i pracujg za wszelkg ceng,
uznajac, ze niepetnosprawno$¢ sama w sobie
jest juz na tyle duza ,staboscia”, Ze na wigcej nie
powinno by¢ miejsca. Nie daja sobie tym
samym zgody na bycie gorsza uczennica, mamg
czy menadzerka lub kaza sobie za t¢ doskona-
to$¢ placi¢ bardzo wysoka cen¢ — np. w postaci
kryzysu zdrowia psychicznego. Takze w aktywi-
zmie obserwuje, ze potrzeby wynikajace
z niepelnosprawnosci czgéciej si¢ przykrywa,
niz zauwaza.

Identyfikowanie tych potrzeb to kolejne
pigtro nieréwnosci. Spolecznie zaktada sig, ze
osoba z niepetnosprawnoscig potrzebuje zjes¢,
umy¢ si¢ i pojs¢ czasem na spacer. No, jeszcze
od czasu niechby miata jaka$ prosta przyjem-

nos¢. Pozostale potrzeby zostajg albo niedostrze-
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zone, albo zepchnicte na duzo dalszy plan
— w przeciwieistwie do potrzeb identyfikowa-
nych u oséb bez niepelnosprawnosci, wsréd
ktérych naturalnie wymieniamy spelnienie
zawodowe, niezalezno$¢ finansowa, relacje,
budowanie rodziny, aktywnie spedzony czas
wolny czy radosnie wspominane wakacje.
Moim zdaniem nie da si¢ prowadzi¢ efektywne-
go, wlaczajacego i cieszacego nas samych i same
aktywizmu bez réwnoleglego dbania o swoje
potrzeby. Ale zeby to zrobié, na poczatek trzeba
je zidentyfikowaé. Na przykladzie swoim
i innych aktywistek wiem, ze nawet jako doro-
ste, nierzadko uprzywilejowane osoby dopiero
uczymy si¢ to robic.

Sadzg, ze warto tez przyjrze¢ si¢ samemu rucho-
wi na rzecz praw i potrzeb oséb z niepetno-
sprawno$ciami w kontekscie czynnikéw, ktére

moga sprzyjaé wypaleniu. Po latach pracy

w tym obszarze stwierdzam, ze niepelnospraw-
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no$¢ ma niski polityczny kapitat i — przynajm-
niej w tym momencie w Polsce — nie jest
trendy. Z jednej strony bez ogranych drama-
tycznie historii, medialnego freak show albo
robienia z 0s6b z niepetnosprawnosciami hero-
s6w 1 herosek, jakoby wszystko w swoim zyciu
robili pomMIMO niepelnosprawnosci, niepetno-
sprawno$¢ jest dla mainstreamu mato atrakcyj-
na, nie klika si¢ i nie przebija wystarczajaco do
gléwnego nurtu. Z drugiej za$ strony przy
tematach niezwigzanych z niepetnosprawnoscia-
mi reprezentacja 0s6b  niepetnosprawnych
zasadniczo nie istnieje, a ich glos po prostu nie
wybrzmiewa. W przekonaniu spotecznym praca
aktywistyczna to jednoczesnie idealne zAjECIE

dla

przeciez ,nada¢ sens ich codziennemu zyciu”.

0s6b z niepetnosprawnosciami, zeby
[ wreszcie — kto tak naprawde miatby zajmowa¢
si¢ dziataniami na rzecz praw i potrzeb oséb

z niepetnosprawnosciami, jesli nie sami zainte-
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resowani? W odpowiedzi rzadko mySlimy
,panstwo”.

Pamietajmy zatem — powtérze za Natalig
Sarata, zalozycielkq RegenerAkcji — ze nie wypa-
lamy si¢ w prézni. Jedna z najbardziej odkryw-
czych rzeczy w procesie poznawania zjawiska
wypalenia aktywistycznego byt dla mnie fake,
ze nie my sami i same jesteSmy zrédltem swoje-
go aktywistycznego zmeczenia, a przynajmniej
nie wylacznie. Uprzednio przyczyn szukatam
wylacznie w sobie — niewtasciwy sposéb plano-
wania zajeé, nieskuteczne wyznaczanie prioryte-
prywatnego

z zawodowym, zbyt malo asertywna postawa

téw, nieumiejetno$¢  godzenia
w grupie, niewydolna wspétpraca. Nic bardziej
mylnego. Oczywiscie, ze praca nad soba jest
istotng czgdcig i rozwoju, i przeciwdzialania
wypaleniu badZ reagowania na nie, ale nie siebie
powinni$my obarczaé¢ wing czy odpowiedzial-

noscig za wlasne wypalenie. ,Nie wypalamy si¢
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w prézni” — co to wlasciwie oznacza? Gdy na
jednym z warsztatéw wspétprowadzonych przez
Natali¢ ustyszatam, ze wsérdéd czynnikéw wypa-
lajacych s3 homofobia, kapitalizm, kryzys
klimatyczny czy sytuacja polityczna, to rozbtysta
nade mna nie tylko zaréwka, ale cata tuna!
Przeciez nie dziatamy na rzecz przeciwdziatania
np. rasizmowi wylacznie dlatego, ze stoja
za nim tysigce trudnych historii i 0séb, ktére
chcemy wesprze¢, ale takze dlatego, ze to nisz-
czy, meczy, wydmuchuje zasoby.

W tym wachlarzu globalnych, krajowych
zjawisk mozna znalez¢ niestety mndstwo opgji
do wyboru i wiele — zwlaszcza w polskim spote-
czefistwie — skutecznie podsyca moje aktywi-
styczne wyczerpanie. Jednym z takich zjawisk
jest takze ableizm i ableistyczna kultura,
w ktérej przeciez wciaz funkcjonujemy, nieza-
leznie od polozenia geograficznego. Albleizm to

rézne formy i przejawy nieréwnego traktowania
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ze wzgledu na stopiert sprawnosci. Jakie wyzwa-
nia stawia to w praktyce? Zanim péjdziesz do
radia czy telewizji, zeby opowiedzie¢ o aktywi-
stycznym dziataniu, keére akeualnie prowadzisz,
a poruszasz si¢ na wozku, najpierw musisz
dowiedzie¢ si¢, czy w ogdle si¢ tam dostaniesz.
Jesli napotkasz bariery, stoisz na rozdrozu
sprawy spotecznej i swojej godnosci, swojego
bezpieczenistwa i komfortu, bo musisz zdecydo-
waé, czy ,dla sprawy” zdecydujesz si¢ na bycie
wniesiong do budynku lub studia. Nierzadko
idziesz do tego radia opowiada¢ o barierach

braku

a w budynku tego medium nie znajdziesz ani

architektonicznych i dostepnosci,
jednej dostepnej toalety. Mozesz tez stanaé
przed koniecznoscia pdjscia na taki wywiad
w obecnosci osoby asystujacej, ktdrej przeciez to
ty musisz zaplaci¢. Czy budzet mediéw albo
grantéw to przewiduje? Zasadniczo nie. Mozna

ten przyklad zacza¢ jeszcze nizej. Pracujesz
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i dziatasz, ale jako osoba z niepelnosprawnoscia
potrzebujesz na co dzied wézka. Twoje wyzwa-
nie aktywistyczne nie rozpoczyna si¢ w momen-
cie posiedzenia zarzadu, gdy opracowujecie stra-
tegic lub budzet, tylko gdy zastanawiasz sig, jak
sfinansowaé zakup wozka, zeby o aktywizmie
i pracy w ogodle zaczaé mysle¢. Nierzadko twdj
wlasny fundraising staje si¢ kolejng odnoga
prowadzonego aktywizmu, ktéry pochfania
i czas, i zasoby.

Brak wspomnianej prézni to takze sama
kultura aktywizmu w Polsce. W moim przypad-
ku — réwniez feminizmu. To nadal obrazy
wykluczenia oséb z niepetnosprawno$ciami,
w tym aktywistek i aktywistéw. Przyktady wciaz
mozna mnozy¢. Z jednej strony brak reprezen-
tacji, brak gloséw kobiet z niepetnosprawno-
$ciami (w tym szczegblnie kobiet z niepelno-
sprawnoscia intelektualng), brak wiaczajacych

brak

narzedzi, uwzgledniania  dostgpnosci
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w budzecie (na co aktywisci i aktywistki z nie-
pelnosprawno$ciami zasadniczo pozwoli¢ sobie
nie moga). Z drugiej strony aktywizm sensu
stricto — protesty niedost¢pne dla 0séb z niepet-
nosprawnosciami (a mit, ze prawdziwy akty-
wizm to ten na ulicach, ma sie nadal bardzo do-
brze), nieuwzglednianie dostgpnosci w organi-
zacji realizowanych dzialaii czy wewngtrznych
spotkari zespotu, goniacy tryb pracy, ktérego
czg$¢ 0s6b z przyczyn fizycznych czy psychicz-
nych nie moze si¢ podjaé, wyciaganie tozsamo-
Sci bez zgody czy inicjatywy danej osoby (osoba
od wzroku, osoba LGBT z niepetnosprawno-
Scia, osoba od spektrum autyzmu). W przypad-
ku organizacji 0séb z niepelnosprawnosciami
zauwazalne  jest réwniez  warto$ciowanie
ze wzgledu na zakres czy rodzaj niepetnospraw-
nosci przez same osoby z niepetnosprawnoscia-
mi. Taki aktywizm nie jest ani wiarygodny,

ani skuteczny, ale nie jest to wylacznie sprawa
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zmeczonych akeywistek i aktywistéw z niepel-
nosprawnosciami.

Mam wrazenie, ze wspélnym wypalajacym
mianownikiem dla aktywistek i aktywistéw
z réznych grup mniejszos$ciowych czy doswiad-
czajacych nieréwnego traktowania sa pseudoin-
spiracje. W niemal kazdej grupie, do ktdrej
wchodze, jestem punktem wyjscia do rozméw
o dostgpnosci i prawach oséb z niepetnospraw-
noéciami, jestem weryfikatorka barier, jestem
zaczynkiem do pogawedki o doswiadczeniu nie-
petnosprawnoéci, o pobytach w szpitalu
czy sytuacji zdrowotnej rozméwcéw lub ich
znajomych. Spacery w moim towarzystwie spro-
wadzaja si¢ nierzadko do eksperymentalnego
podgladania, czy aby na pewno si¢ przecisng lub
znajde w okolicy obnizone wejscie, albo do
»odkrywczych” konstatacji: ,,Wiesz, nie sadzi-
tam, Ze przestrzen jest az tak niedostgpna”,

»Wczesniej nie zwracalam uwagi na bariery”,
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A jak sobie radzisz na co dzieri? Masz juz opra-
cowane trasy?”. Halo, osobo, to twdéj przywilej,
nie musisz mi nim wachlowa¢ twarzy! I zawsze
zastanawiam si¢, czy po tych stwierdzeniach
osoby oczekuja pochwaly czy poglebienia
watku? Zwykle ani na jedno, ani na drugie nie
mam ochoty i sity. W korcu obserwuje¢ tez
momenty matych odkryé: ,Ach, faktycznie,
ty by$ tutaj nie weszta!”, ,Zastanawiam sie, czy
na moim osiedlu mogtabym si¢ gdzies z tobg
uméwi¢ na kawe”, mimo Ze ostatnie, czego
potrzebuje, to niepytana stawal si¢ tematem
czyjej$ nieodrobionej lekgji.

Aktywizm to cigzki kawatek chleba. Akty-
wizm 0s6b z niepelnosprawnosciami to cigzki
kawatek czerstwego chleba. Aktywistki i aktywi-
$ci wszystkich sprawnosci, dbajmy o samych
i same siebie i dbajmy o siebie nawzajem. Nie
ma dojrzatego i skutecznego spotecznikowania,

jesli jest w nim miejsce na wykluczenie.
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Katarzyna Bierzanowska — autorka inicjatywy To miejsce jest dla Ciebie
Petnoprawna na rzecz réwnego traktowania, ttumaczka
audiowizualna, edukatorka, aktywistka, czltonkini
kolektywu Artykul 6., wspdtpracuje z organizacjami
pozarzadowymi, instytucjami i sektorem prywatnym
w zakresie dostgpnosci, intersekcjonalnosci oraz réwne-
go traktowania w obszarze praw i potrzeb 0s6b z niepel-
nosprawnosciami, wspélautorka raportu ,Przychodzi
baba do lekarza” o dostgpnosci ustug ginekologicznych
dla kobiet z niepetnosprawno$ciami, reprezentantka
strony pozarzadowej podczas genewskiego posiedzenia

Komitetu ONZ ds. wdrazania Konwencji ONZ

o prawach o0séb z niepetnosprawnosciami w Polsce.

Facebook:
https://tb.com/pelnoprawna
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Sleep [/ Spij

Lidka Krawczyk

Bycie silng jest naszym kulturowym imperaty-
wem. I bez wzgledu na to, czy jesteSmy konser-
watywnym, biatym i heteroseksualnym facetem,
czy walczaca o godno$¢ kobieta, bez niej si¢ nie
obedzie. Trzeba mie¢ site, aby mierzy¢ sig
z codziennoscig. Naiwnoscig jest mysled, ze zaw-
sze bedzie spoko. Nie bedzie. Zycie to mierzenie
si¢ z nieuniknionym, czesto niefajnym dos$wiad-
czeniem. By méc tadczy¢é w trakcie tej burzy,
mozemy odpoczywa’, by éwiczy¢ nasze migénie,
albo i nie — po to, aby po prostu by¢. Regene-

rujmy si¢ razem, siostro. Nie jestes w tym sama.
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Lidka Krawczyk — Przez czternascie lat bytam kurator-
ka Bunkier  Sztuki

W miedzyczasie i sporadycznie realizowalam takze

w  Galerii w  Krakowie.
autorskie projekty. Jednak od jakiego$ czasu poswigcam
si¢ w 100% mojej samodzielnej dziatalnosci jako ilustra-
torka. Instytucjonalnie jestem doktorantka na Uniwer-
sytecie Pedagogicznym w Krakowie. Dodatkowo jestem
mama, matka polka, matka gastronomiczna, matka
wypalong / spel-niona, wykoriczona. Samodzielnie
wychowuj¢ cala energetyczng tréjke dzieciakéw, ktdre
zmieniaja mi perspektywe nie tylko mojej obecnosci
w $wiecie, ale takze rozumienia niektérych faktéw.
To dobra perspektywa, nauczytam si¢ na przyktad mie¢
wyje**ne na patriarchalny mansplaining i gaslighting.

Portfolio:
heeps://lidiakrawczyk.myportfolio.com/work
Instagram:

https://instagram.com/lidkakrawczyk/



To miejsce jest dla Ciebie
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O zto&ci, lokomotywie
i ruchomych piaskach

Katarzyna Zeglicka

Do tego tekstu zabieratam si¢ ponad
miesigc. Najpierw cieszytam si¢, ze go napisze
a potem nie miatam sity tego zrobié. Przeklada-
tam terminy oddania, ustalatam ze soba, kiedy
zabior¢ si¢ za pisanie. Dni mijaly, a ja nie
miatam nadal mocy. Chciatam zrezygnowad,
jednak datam sobie szans¢ i czas. Po kilku
tygodniach zaczely przychodzi¢ do mnie mysli,
wspomnienia i zdania. Nie mogtam skupi¢ si¢
na niczym innym, bo ciagle myslatam o tresci.
Terapeutka, ktéra wspiera mnie w poradzeniu
sobie z wypaleniem aktywistycznym powiedzia-
ta: ,Masz ten artykul w sobie”. Miala racje.

Postuchatam siebie a potem zapomniatam

o tym. Wzigtam si¢ za tekst wedlug swojego
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starego schematu. Przerywalam $niadanie, bo
musiatam co$ zapisaé. Nie zauwazalam tego,
co si¢ dzieje wokdt mnie, bo bytam w trybie
zadaniowym. Znasz to? Witamy w $wiecie
nastawionym na efekt. Wydawatoby sig, ze cata
praca nad soba poszta na marne, ale to niepraw-
da. Dbanie o siebie to ogromnie ci¢zka praca,
gdy si¢ Zyje w patriarchacie i kapitalizmie.

Spoteczenstwo nauczyto mnie, ze jesli
skupiam si¢ na sobie, to jestem egoistka. Kiedy
moéwie o swoich stabosciach i stanie zdrowia
to jestem nieprofesjonalna. Kiedy si¢ zloszcze,
to nie zachowuje sig, jak przystalo na kobiete.
Kiedy broni¢ siebie, to pyskuje. Kiedy méwig
o swoich doswiadczeniach, to stysze, ze si¢ po-
wtarzam i ze to meczace. ,No przeciez kazdy
ma cigzkie zycie”.

Piszac ten tekst cheg da¢ sobie przestrzert
siebie. Pozwoli¢ sobie

na zlo$é. Postuchad

na opowiedzenie ci o moich stabosciach,
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btedach i marzeniach. Czasem beda one miedzy
wierszami. Chece pisa¢ bez tzw. ,wyrzutéw
sumienia” i  dyskomfortu  wszczepionego
mi przez gender. Czytajac moje stowa zadbaj
o siebie. Pamictaj, ze w kazdym momencie

mozesz przerwaé czytanie albo czytaé dale;.

Rzyganie zloscia

Przez lata nagromadzitam w sobie ogrom-
ne poktady ztosci. Kisitam ja w sobie. No bo
ilez razy w ciagu dnia mozna reagowal na
przyktad na seksistowskie czy zdrowistyczne
teksty (te drugie réwniez w srodowisku aktywi-
stycznym). Przeciez ,dziewczynce nie wolno”,
,kobiecie nie wypada”, a poza tym ,przeciez nic
si¢ takiego nie stato”.

Gdy patrze na siebie w lustrze widze fajng
i tadng osobe. Lubi¢ swoje cialo, cycki, to ile
mam wzrostu, jak si¢c ubieram i jakie patrze.

Potem wychodz¢ z domu i slyszg, ze moj
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wzrost, oczy, ubidr, albo fryzura nie s3 ok.
Wzrost za niski, oczy chore, itd. itp. No, ale
przeciez stysz¢ ,przeciez nie widaé po tobie,
ze jeste§ niepetnosprawna”. Potem wracam
do domu, patrzg¢ w lustro i od poczatku odbu-
dowuj¢ w sobie to, co przed chwilg mi zniszczo-
no. I tak od ponad 40 lat.

,Wiem, jak wygladasz, jaki masz glos,
zapach, dotyk i smak. Kiedy$ widziatam cig
jako lekarza, ktéry badat mnie bez mojej zgody,
gdy spatam w szpitalnym tézku. Ciagle zauwa-
zam ci¢ w spojrzeniach ludzi i wycelowanych
we mnie jak pistolety palcach. Slysze cig
w stowach ,karzet” i ,$lepa” oraz w szybkim
teraz ty” jakiej$ urzedniczki. Wylowitam cig tez
w swoich ustach, gdy wykrzykuje¢ do niej ,,na ty
to tramwaj staje!”. Smierdzisz typem, ktéry
na przystanku przekroczyl moje granice
przyklejajac si¢ do mnie. Czasem klepiesz mnie

po glowie czyimi$ rekami, a czasem podnosisz
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do gébry, zabierajac mi grunt spod nég.

Prébowatam ci¢ wiele razy, wiec wiem,
jak smakujesz. Najpierw jest stono a potem
na dlugo pozostawiasz po sobie gorycz. Mam
wrazenie, ze karmiono mnie tobg wszedzie.
Przez lata jadlam ci¢ wszystkimi porami mojego
ciata. Najpierw grzecznie, potem krzywiac si¢
w ukryciu, az w koficu si¢ tobag porzygatam.
Gdy skonczytam rzygaé, zaczetam krzyczed.
Dos¢!”

To tekst, ktéry napisalam i wspdlnie
z kolezankami wykrzyczalam w  spektaklu
,Poruszenie” (chor. Zofia Nowordl).

Konsekwencjg zycia w systemie opresyj-
nym, opartym na wysrubowanych oczekiwa-
niach i dyskryminacji, jest depresja, a potem
wypalenie zawodowe i aktywistyczne. Marze
o tym, zeby sprawcy i sprawczynie oddali mi
kilkanascie tysiecy, ktére wybulitam za ponad

siedem lat terapii.
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Schronienie w ,,My”

W reportazu ,,Gang rézowego sari” Amani
Fontanella-Khan kobiety z Indii jednoczyly sie,
wzmacnialy a potem rozprawialy ze sprawcami
przemocy za pomoca kijéw bejsbolowych.
Nie raz myslatam o tym, zeby tak odptacaé za
kazda mojg krzywde. Zeby znalezé ujscie dla
swojej ztosci, zajetam si¢ aktywizmem. Tylko
tak mogtam sobie pozwoli¢ na gtosne méwienie
o niezgodzie na przemoc. W koricu znalaztam
sie¢ w $wiecie ,my”. My, kobiety z niepetno-
sprawnosciami. My, osoby queer. My ktére/rzy
jesteSmy dyskryminowan_ ze wzgledu na
niepetnosprawnos¢, ple¢, orientacje psychosek-
sualna, tozsamos¢ plciowa, czy rase. Schronitam
si¢ za tym ,My”. To ,My”, dawalo mi poczucie
bezpieczeristwa, wspélnoty i sily; poczucie
sprawstwa i wsparcie. W tym ,My” bylam ,ja”.
Dzigki ,My” latwiej mogltam méwié o swoich

doswiadczeniach.
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To byto jak méj krzyk z ,Poruszenia™
,Nie zgadzam si¢ na ciebie! Nie idziesz ze mng
dalej! Jezeli to zrobisz to ci¢ zatrzymam i ostrze-
ge przed tobg inne osoby. Mam nad toba
przewage, bo wiem, jak wygladasz, jaki masz
glos, zapach, dotyk i smak.”

Rozpedzona lokomotywa

W 2014 r. powstata Strefa Wenus z Milo.
ZaczelySmy podkopywaé system, ktéry miat
w dupie kobiety z niepetnosprawnosciami.
Nawet si¢ nie obejrzatam, jak zaczgtam praco-
waé po 10-12 godzin dziennie, czgsto przez
siedem dni w tygodniu. Bylam szcze$liwa,
bo widziatam sens tego wysitku i, jak to méwi
moja przyjaciétka, ,pierwiosnki zmian”. Przez
dwa lata taczytam prace zawodowa z aktywi-
zmem. Na etacie wspieratam osoby z niepetno-
sprawnodcig intelektualng i psychiczng na rynku

pracy, chodzitam na spotkania, prowadzitam
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warsztaty i konsultacje, rozmawiatam z praco-
dawcami i instytucjami. Kasa marna, ale kocha-
fam to. Po powrocie z pracy do domu konty-
nuowalam maraton. Pisatam wnioski, czytalam
i odpisalam na maile, umawiatam spotkania
i na nie chodzitam, pisatam przeméwienia, cho-
dzitam na demonstracje, znowu sprawdzalam
poczte i odpowiadalam na maile, chodzitam
do urzedéw, robitam warsztaty, doradzatam
innym ngo-som. Wigkszo$¢ pracy byla niewi-
doczna. Niewidoczny byt tez méj stres, przeme-
czenie oraz czesto samotno$é. Kasa zadna,
ale kochatam to.

Po o$miu latach w zawodzie doradczyni
zawodowej pracujacej w jednym miejscu bylam
wypalona. Nie mogtam patrze¢ na osoby, ktére
do mnie przychodzily po wsparcie. Prébowatam
doprowadzi¢ si¢ do porzadku, zeby by¢ profe-
sjonalna (jak ja nienawidz¢ tego stowa).

Cisngtam nadal, zamiast zaja¢ si¢ soba. Przez



O zfosci, lokornotywie | ruchomych piaskach — Katarzyna Zeglicka

kolejne dwa lata laczytam prace zawodowg
z ,prowadzeniem” Strefy Wenus z Milo. Potem
zrezygnowalam z etatu i energi¢ skierowalam
na stowarzyszenie. Bylo super. Gdyby méc
to zobrazowad, to chodzitam po teczy.

Pracowatam w weekendy. Lezatam w 16z-
ku, czytalam i wysytatam maile, uzupetniatam
strong internetows i Facebooku, itd. W miedzy-
czasie pozwalam sobie faskawie na zrobienie
jedzenia, picia, wysikanie si¢. Ale nie tak od
razu. Musialam jeszcze skoniczyé pisaé maila.
Tak odpoczywatam.

Gdy narzekatam, Ze jestem przemeczona,
styszatam:
10 ty decydujesz, ile czasu pracujesz.
Nikt cig do tego nie zmusza.
Skoro cheesz to réb.
Sama doprowadzitas si¢ do tego stanu.

Nie moglam przestaé pracowad, bo w kon-

cu czulam, Ze moge co$§ zrobié. Zmienic.
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Rozpedzitam si¢ jak lokomotywa, bo widzia-
tam, jak ta praca jest potrzebna. Nie moglam
sie zatrzymac.

Rzadko myslatam o sobie, a co dopiero
o kolezankach ze Strefy. Byla tylko praca, praca,
praca. W zamian za (niewidoczny) wysitek
statam si¢ ,twarza Strefy”, ale i stracitam
najblizsze kolezanki ze stowarzyszenia. One nie
chcialy albo nie umialy pracowaé tak duzo.
Nie parly na efekt tak jak ja, ale chcialy sig
spotykaé i ze soba byé. Wtedy jeszcze nie
wiedziatam, jakie to wazne.

Rozmowy z przyjaciétkami, uswiadomity
mi, ze to nie moja wina. Znalaztam si¢ w putap-
ce zdrowistycznego i ableistycznego systemu na-
stawionego na efekt a nie wzajemng troske.
Pracowatam bez wuwaznosci na kolezanki
w Strefie. Wolatam zrobi¢ rzeczy szybciej i od

razu. Niby delegowalam zadania, ale jakos

w koncu sama je wykonywatam. Uwazatam,
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ze si¢ Swiat zawali, jesli czego$ nie zrobig.
Czulam si¢ niezastgpiona. Zamiast wymieniad
si¢ energia w stowarzyszeniu, kierowatam jg na
zewnatrz. Nie miatam czasu ani sity dzieli¢ sie
tez wiedza z dziewczynami ze Strefy. Wolatam
robi¢ rzeczy sama. Szybciej, szybciej, szybciej.
Teraz widzg, ze najlepsze wspomnienia
z czaséw Strefy to chwile, kiedy byty/lismy
razem. Wyjazd w jedenascie os6b na protest
RON do Warszawy, wspdlne przygotowanie
i poprowadzenie demonstracji poparcia strajku
w Krakowie, malowanie transparentéw, préby
i akcje One Billion Rising, kiedy obok siebie
Wtedy

na pierwszym miejscu bylo siostrzeristwo,

tadczytySmy  przeciwko  przemocy.

wsparcie i wspdlny fuck w strong systemu.
Masz by¢ profesjonalna!

Bylam postrzegana jako osoba silna,

usmiechnieta, energiczna, i profesjonalna. Tylko
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bliskie osoby wiedzialy, co si¢ ze mna dzieje.
W chwili jednego z moich zataman ustyszatam,
ze jak odejde, to Strefa si¢ rozpadnie.

Po czterech latach naprawde si¢ rozsypa-
tam. Mialam gl¢boka depresje. Nie miatam sity
wykona¢ choéby malego zadania. Mimo to
nadal cisngtam. Gdy si¢ przyznalam do tego
w jakim jestem stanie, ustyszatam, ze to niepro-
fesjonalne méwi¢ o swoich prywatnych
sprawach w organizacji. Kurwa cooo? To po co
byla ta organizacja?! — pomyslatam i odesztam.

Trzeba bylo zamkna¢ Strefe. W tym
samym czasie dostaly$§my cztery granty i mozna
bylo zaplaci¢ osobom za prace. Ja jednak nie
miatam sity tego robi¢ a dziewczyny nie chcialy.
To musiato si¢ tak skoriczy¢, bo wazniejsza byta
walka z systemem a nie wzajemne wsparcie.

Utongtam w walce o ,,my”, zapominajac, ze to

,my”~ mam obok siebie.
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Aktywizm mozna tanczyé

Mimo wypalenia nie chciatam rezygnowa¢
z aktywizmu. Jak pisze Rebecca Solnit w ksiazce
pt.

i celem sztuki (...) jest budowanie $wiata,

»Wyjs¢ z mroku”: ,Celem aktywizmu
w ktérym ludzie stajg si¢ wytwdrcami i wytwér-

czyniami znaczeri, a nie konsumentami’.
Chciatam sta¢ si¢ wytwérczynia znaczen.

Jeszcze bedac w Strefie wkrecitam sie
w taniec, ktéry moze by¢ forme sprzeciwu
wobec opresji. Zaczeto sie od miedzynarodowe;j
akcji One Boillion Rising. Tariczac na ulicach
z osobami o réznych tozsamosciach, ale i wspél-
nie z kobietami w zeriskim wigzieniu mogly$my
wyrazi¢ swoja niezgode¢ na przemoc ze wzgledu
na pte¢. BylySmy zbuntowane, widoczne
i glosne. Wspblny ruch byl komunikatem,
ze nie damy si¢ usunaé. Odzyskaty$my prze-
strzen, z ktérej prébuje si¢ nas usungé. Czutam

si¢ wtedy jedng z sidstr, ktére si¢ nawzajem

4]

wspierajg i stoja za sobag murem.

Bardzo szybko dostrzegtam rewolucyjny
potencjal tarica i performensu. Staly si¢ moja
formag oporu i celebracja réznorodnosci.
Niezgoda na przemoc i dyskryminacjg; sposo-
bem na (od)zyskanie przestrzeni i glosu. To cos,
co mnie wzmacnia, energia, ktérag moge dawa’
i brac.

Podczas laboratorium Unexpected Bodies
in Unexpected Places w Malmo, Caroline
Bowditch — queerowa performerka z niepetno-
sprawnoscia, powiedziata, ze obecno$¢ oséb
z niepetnosprawnosciami w przestrzeni publicz-
nej jest performensem. Czemu wiec nie miata-
bym z tego skorzysta¢ i robi¢ performensu
na swoich warunkach?

Taniec i performens stal si¢ dla mnie
formg przechytrzenia systemu oraz sposobem
na mowienia o

trudnych, niewygodnych

i czgsto wypieranych tematach. Najwazniejszy
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nie jest dla mnie cel, ale sam proces tworzenia.
To on mnie wzmacnia, pozwala by¢ madrzejsza
i odwazniejsza; to dzigki niemu powstajg
opowiesci o moich doswiadczeniach. Dzigki
temu moge dotrze¢ do widza. Moje ciato staje
si¢ narzedziami do komunikacji i oporu. Tym
sposobem zaznaczam swoje nalezne mi miejsce
na §wiecie.

W procesie twérczym niezbedna stala sie
dla mnie praca w grupie oparta na wspélnocie
i wzajemnym wsparciu; bez hierarchii i bycia
samej z problemem. Tutaj kazda osoba jest
niezbedna i réwnie wazna. Spektakl staje sig
kolektywnym glosem w kierunku ogladajacych.
Performans jest zaproszeniem do dialogu, nad
ktérym mozemy mieé wicksza kontrole niz
W Zyciu.

Jak (pono¢) pisata Emma Goldman ,Jesli

nie moge tariczy¢, to nie jest moja rewolucja”.
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Ruchome piaski

Méj aktywizm moge poréwnaé do préby
wydostania si¢ z ruchomych piaskéw; préby
wyjscia z bagna, z systemu, w ktérym zyje.
Bytam pewna, ze wysitkiem sama jestem
w stanie si¢ wydosta¢ i poméc innym. Bylo
jednak inaczej. Im glo$niej krzyczatam i im bar-
dziej machalam re¢kami i nogami tym szybciej
si¢ meczylam i tongtam. Coraz glebiej i glebiej.
W konicu, gdy byto bardzo Zle zrozumiatam,
ze nie dam rady wydosta¢ si¢ sama na brzeg.
Musiatam przestac si¢ rzucaé, zebym mogta by¢
na powierzchni. Kiedy si¢ uspokoj¢ to uda mi
si¢ dostrzec osoby, ktére mi pomoge. Bedac
razem na brzegu mozemy zatroszczyé  sig
o innych, ktdérzy/ktére walcza z ruchomymi
piaskami.

Moim marzeniem jest to, zeby$my wszyscy
i wszystkie znalazly si¢ na brzegu, by stamtad

obserwowa¢ ruchome piaski. Bedac na brzegu
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mozemy zatroszczy¢. si¢ o siebie nawzajem. [biogram, linkil
Mozemy tez wspiera¢ tych, ktérzy i ktére
samotnie walcza z ruchomymi piaskami.

Na koniec jeszcze raz zacytuje Solnit:
,Opor, cho¢ zazwyczaj przedstawia si¢ go w ka-
tegoriach obowiazku, moze przeciez staé sig
przyjemnoscia, nauka, objawieniem.”

Tego nam wszystkim zycze <3
Tekst ten dedykuje:

Emilowi Zarembie, Oli Migalskiej, Agnieszce
Krél i Oldze Hryckowian.
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zmeczenie mieédnia empatii V
\}

Asia  kovdowor

czasami podczas pracy W pewnym momencie ustyszalam
slucham slowa, o
podcastdéw "naduzywaniu

i webinaridw. miedénia

w czasie empatii" oraz
pandemii o powdcia-

Jjest ich ganiu wlasnych
calkiem sporo. emocji, 2eby
trafitam zrobié miejsce
ostatnio na na emocje
Jjeden innych...
autorstwa kosztem tego

mojej kolezanki

po angielsku
s~~~ nazywa sie to podobno Charles Figely w 95' roku
-~ compassion uzyt tego terminu mdéwigec o
fatigue". zmeczeniu miednia empatii, ktéry
uslyszalam te robi sie zbity i nieelastyczny, aby
slowa i poczulam, pracowaé, pomagad, wspieraé (od
jak rezonujg one razu pomy$latam, jak czesto czulam
w moim ciele, jak to w sobie, ale zaciskalam zeby
robi mi sie i naklejalam plasterki malej
cieplo, jak poprawy
komdrki pod

“\

sluchalam, czulam
przerazenie i ulge,
ze jest stowo, ktérym
moge opisaé swoje
dodwiadczenie,
Z2e nie jestem
w nim sama....

my$élalam, ze to
wypalenie, ale nie do korca
wpisywalam sie w tg definicje.

nie wiem jeszcze co zrobie
z tg informacjag i jak
uleczydé ten miesied.

Na razie pozwalam sobie
na prawde czudé to zmeczenie.



Zmeczenie migesnia empatii

asia bordowa

Ostatnich par¢ miesiecy to dla mnie wprowa-
dzenie w praktyke tego, o czym czytatam, my-
$latam, dzielitam si¢ na warsztatach. Przyjrzenie
si¢ wlasnej traumie, zrobienie dla niej miejsca,
zajecie si¢ swoim uleczeniem. Ale nie w izolacji,
wrecz przeciwnie — przy wsparciu wspdlnot
i kolektywéw, ktérych czescia pozostatam,
bedac
bezproduktywna. Duzy eksperyment dotyczacy

jednoczesnie radosnie i niepewnie
balansowania/przenikania si¢ migdzy troska
o siebie a troska o innych trwa, a granice
i czutos¢ okazujg sie¢ by¢ jego waznymi bohater-
kami. Te ilustracje to kilka pamigtnikowych

zapiskéw z lektur, odkry¢, utulen z tego czasu.

46

asia bordowa — ilustratorka i pedagozka, zajmuje si¢
dostgpem do bezpiecznej aborcji. uwielbia prowadzi¢
warsztaty oraz rozmowy o wypaleniu aktywistycznym,
odpoczywaniu i radykalnych wspélnotach troski, ktére
sa dla niej praktyczng kontrg wobec kapitalizmu.

Portfolio:
https://asiabordowa.noblogs.org
Instagram:

https://instagram.com/chaosxgrrlz/
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Kolektywna dostgpnosg,
kapitalizm i rezimy sprawnosci.
Kilka refleksji z pogranicza
intersekcjonalnego aktywizmu

Agnieszka Krol

Przymusowa pelnosprawno$é i zmeczenie
»Przymusowa pelnosprawno$¢” to termin
ukuty przez teoretyka niepetnosprawnosci
Roberta McRuera — zainspirowany koncepcja
z tekstu Adrianne Rich ,,Przymusowa heterosek-
sualno$¢ i egzystencja lesbijska” — do opisania
systemu, w ktérym nie bierze si¢ wystarczajaco
pod uwage zréznicowania sprawnos$ci ludzi.
Systemu, ktéry zaktada, ze spoteczedstwo
jest przede wszystkim dla oséb sprawnych,
a przynajmniej tych, ktére same sobie poradza.
Wszyscy w domysle jeste§my sprawni i niezalez-

ni, a pelnosprawnos$¢ staje si¢ tozsamoscig
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niejako przejrzysta, przedstawiang jako transpa-
rentna i uniwersalna, pomimo ze dla wigkszosci
tylko czasowa. W takim systemie petnospraw-
no$¢ to pewnego rodzaju nie-tozsamo$é, cos,
czego nie trzeba wyjasnia¢ i ttumaczy¢. Przymu-
sowa petno-sprawno$¢, jak pisze McRuer,
emanuje zewszad i znikad, jest wytwarzana na
potrzeby kapitalizmu i produktywnosci. Taka
konstrukcja rzeczywistosci pomija milczeniem
zréznicowanie sprawnosci, a w konsekwencji
przenosi

odpowiedzialno$¢ za wytworzenie

czy zorganizowanie dostgpnosci na osoby
z niepelnosprawnoscia. Nasze zréznicowanie
sprawnosci nie jest zwykle przedmiotem kolek-
tywnej troski, dopéki nie dotyczy nas osobiscie.

Wiele miejsc, instytucji, sytuacji zaktada,
ze same musimy zapewni¢ dla siebie dostep-
no$¢: osoba niewidoma jako§ ma wypelnié
samodzielnie druk w urzedzie, a kolezanka

poruszajaca si¢ o kulach jako$ wejs¢ na trzecie
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pi¢tro po schodach. Nawet na poziomie potocz-
nym niepetnosprawnos¢ kojarzy si¢ z pokony-
waniem barier, niezliczone metafory, kampanie
spoteczne, skojarzenia obrazuja przetamywanie
barier, stawiaja osoby z niepelnosprawnosciami
jako inspiracje dla (tymczasowo) petnosprawne;j
wigkszoéci albo pokazuja zmeczenie codzien-
nym znojem poszukiwania i zawodzenia sig
nadziejg dostgpnosci. Naukowcy na konferen-
cjach na temat spotecznych aspektéw niepetno-
sprawno$ci  wielokrotnie ~powtarzajg litanie
barier, przed ktérymi staja osoby z réznymi
niepelnosprawnosciami.  Sama  uczestniczac
w takich konferencjach, poczatkowe zaciekawie-
nie tematem kwitowatam z czasem westchnie-
ciem czy ironicznym komentarzem do koleza-
nek, ktére bariery te znajg z autopsji, wiedzac,
ze ich kolejne wymienienie nie zmienia whasci-
wie nic, poza potwierdzeniem przynaleznosci

do grona os6b zajmujacych si¢ ta tematyka.
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Dostgpno$¢ jest zlozonym tematem, bo
jest systemowa, materialna i emocjonalna. I jak
wszelkie systemowe nieréwnosci wymaga wielo-
poziomowych narzedzi zmiany i oporu, jesli nie
Co wiecej, wiedza o istnieniu

braku

i mechanizmach wykluczenia jest — tak jak

rewolucji.
reziméw  sprawnosci®, dostgpnosci
w przypadku innych systeméw opresji, takich
jak homotransfobia lub rasizm - wiedza
powszechng wéréd oséb, ktére tego doswiadcza-
ja i trudng do wyobrazenia realnoscig dla
innych, ktére doswiadczenia niepetnosprawno-
sci we wiasnych lub bliskich biografiach
nie maja.

Stad juz tatwo dostrzec emocjonalny

*) Postuguje si¢ terminem ,rezimy sprawnosci” jako
wlasng propozycjq przelozenia angielskiego terminu
ableism — pojecia paralelnego do rasizmu czy seksizmu,
opisujacego system dyskryminacji ze wzgledu na niepet-
nosprawnos¢. W tym tekscie spolszczony ableizm”
i ,rezimy sprawnosci” traktuj¢ zamiennie.
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wymiar reziméw sprawnosci. Sprowadza si¢ on
do tego, iz brak dostgpnosci, wykluczenie czy
stygmatyzacja bola, definiuja przynaleznos¢,
wplywaja na zdrowie psychiczne i wymagaja
pracy emocjonalnej. I nie sg po prostu konse-
kwencja niepetnosprawnosci. W feministycz-
nych studiach o niepetnosprawnosci wiele uwa-
gi poswieca si¢ wlasnie psychoemocjonalnemu
wymiarowi reziméw sprawnosci. Dla przyktadu
badaczka Donna Reeve dzieli psychoemocjonal-

typy:

i bezposrednie. Posrednie odnosza si¢ do

ne reakce na dwa posrednie

doswiadczania  strukturalnego  wykluczenia,

bezposrednie natomiast wiaza si¢ z relacjami
osobami i aktami

z  innymi sq

,2uniepetnosprawniania” poprzez spojrzenia,
stowa lub dziatania (na podobieristwo wyklu-
czenia systemowego 1 podtrzymujacych je
mikroagresji). Oba te aspekty maja znaczace

konsekwencje dla psychicznego i emocjonalne-
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go dobrostanu. Cechg bezposredniego wymiaru

ableizmu jest jednak nieprzewidywalnos¢:
o ile mozna dowiedzie¢ si¢ o niedostgpnosci
budynku, unikanie aspektu psychoemocjonal-
nego jest znacznie trudniejsze, o ile w ogéle
mozliwe.

Islandzka akcywistka i badaczka Freyja
Haraldsdéttir podejmuje w swoich analizach
kwestie reakcji na ableizm, piszac o ciaglej goto-
wosci kobiet z niepelnosprawno$ciami, by na
strukturalna przemoc reagowa¢:

Nigdy nie jestesmy bezpieczne od przemocy
spowodowanej  splataniem  seksizmu, —ableizmu
i innych opresji. I za kazdym razem musimy
zadaé sobie pytanie, czy ja sig teraz odezwe?
Czy mam energig? Jesli nie, to czy jestem porazkq?
Czy to bedzie mialo znaczenie? Mam podjgé
te walke? Czy moge? Czy to niebezpieczne?
Czy spowoduje wigcej szkody niz  pozytku?
We wszystkich tych sytuacjach robimy duze
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i mate rewolucje. Ale czasami za bardzo sig
boimy lub jestesmy zmeczone, wigc nie ruszamy sig
i milczymy. Ale to tez jest akt przetrwania
(Haraldsdéttir, 2017, s. 101, thum. A. Krél).

Freyja Haraldsdéttir opisuje zréznicowanie
emocjonalnych odpowiedzi na strukturalny
ableizm, np. branie odpowiedzialnosci, empaty-
zowanie z bezsilnoscia pracownikéw admini-
stracji, instytucji pomocowych, doswiadcza-
nie  poczucia winy za dyskomfort zwigzany
ze sposobem petnienia opieki czy asystencji.
Pisze o pracy emocjonalnej wykonywanej
w odniesieniu do reziméw sprawnosci, w tym
o edukowaniu o niepelnosprawnosci czy radze-
niu sobie z dyskryminacja, takze tg ,w dobrej
wierze”.

Ta praca emocjonalna wykonywana jest
w kontekscie pewnej niewiedzy oséb niemaja-
niepelnosprawnosci.

doswiadczenia

cych
W' réznych sytuacjach edukacyjnych jednym

5]

z ciekawszych dla mnie momentéw jest wiasnie
Zwykle

podczas rozmowy o niepetnosprawnosci na

postawienie pytania o jej zrédia.
zajeciach kto$ przyznaje sig, ze nie wie jak za-
chowac si¢ w obecnosci osoby z niepetnospraw-
noscia, ze wlasciwie nigdy nie rozmawiat
z osobg Glucha, nie wie kiedy jest to stosowne
zapytaé osobe niewidoma o to, czy potrzebuje
wsparcia. Jako kontrapunkt pojawia si¢ historia

lub  bardziej

integracyjnym, o czyjejS mamie pracujacej

o mniej udanym programie
w szkole specjalnej. Te dyskusje stanowia tto do
postawienia pytania, na ile codzienna rzeczywi-
sto§¢ o0séb z niepelnosprawnosciami bywa
za pomocy réznych spotecznych mechanizméw
starannie oddzielana od tzw. pelnosprawne;

Ktos

mozna mieé dziewigtnascie, dwadziescia pigé

(tymczasowo) — wigkszosci. stwierdza:
czy wigcej lat i wiedzie¢ o niepetnosprawnosci

bardzo mato, o ile nie prawie nic.
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Podobny podziat na aktywizm i aktywiza-
cje — cho¢ szczglliwie stopniowo zacierany
— widzimy tez w dziataniach organizacji poza-
rzadowych i grup oddolnych czy na akademii,
gdzie ciagle zbyt mato oséb z niepetnosprawno-
$ciami zatrudnianych jest, by tworzy¢ nauke.
Kilka lat temu, kiedy rozpoczynatam czytanie
tekstéw na temat feminizmu i niepelnospraw-
nosci, zaczglam zastanawiaé si¢, co rodzimy
ruch feministyczny ma do zaoferowania dziew-
czynom z niepetnosprawno$ciami, jak podcho-
dzi do niepelnosprawnosci oraz co znaczy femi-
nistyczne ,my’ dla kobiet stabowidzacych,
gluchoniewidomych, z zanikiem miesni czy
dzieciccym porazeniem moézgowym. Pytanie
o to, jak kolezankujemy si¢ w aktywizmie
w uznaniu réznic naszej sprawnosci, z kim
wigza nas aktywistyczne sieci, stalo si¢ dla mnie
z czasem pytaniem o segregacjc w edukacji,

hermetyczny $wiat reziméw wsparcia i rehabili-

52

tacji, stosunek do zdrowia i produkeji oraz
nieprzenikanie si¢ realiéw os6b tymczasowo
sprawnych od tych, ktérych ta tymczasowo$é
nie dotyczy. Zadanie pytania o przyczyny
i podstawe tych podziatéw jest ciekawym punk-
tem wyjécia do kwestionowania reziméw
sprawnosci, a moze i dla zaangazowania w ich

rozbrajanie .

Idea kolektywnego dostepu

Kiedy zaangazowatam si¢ w dzialania na
rzecz praw kobiet z niepelnosprawnosciami,
jasne dla mnie byto, ze obok innej pracy typo-
wo merytorycznej, czgScia mojego aktywizmu
bedzie organizowanie dostgpnosci: wsparcia
w dotarciu na miejsce, przeczytaniu, zorganizo-
waniu spotkania, przejsciu, odprowadzeniu,
podtrzymaniu. To byto dla mnie jasne zadanie
organizowania spotkai w taki sposéb, by jedno-

cze$nie mogly w nim uczestniczyé: osoba
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gluchoniewidoma, kolezanka, ktéra nie mogta
dojecha¢ na spotkanie, poniewaz mieszka na
wsi i nie ma dostgpu do publicznego transpor-
tu, oraz te z nas, ktére potrzebowatyby odpro-
wadzenia na miejsce spotkania z przystanku,
by bez stresu trafi¢ na miejsce. Nie méwiac
o dniach, kiedy kota wozkéw grzezty w $niegu,
a osobom poruszajacym si¢ o kulach strach byto
postawi¢ krok za prég zlodowaciatego schodka,
by wyj$¢ z domu. Albo gdy ktéras z nas czuta
si¢ wyjatkowo Zle, byta obolata lub zbyt staba,
by si¢ spotka¢ czy odebra¢ telefon. Zastanawia-
lySmy si¢ wtedy, jak zorganizowal spotkanie,
aby zabra¢ glos w jego trakcie mogta kazda, lub
by uszanowad, ze kto$ dzisiaj nie da rady. Trzeba
bylo zmienia¢ plany i pozna¢ lepiej game
emocji zwiazanych z rezygnacja. Bylo jasne,
ze bez takiej logistyki nasze dziatania nie majg
sensu, dlatego wzajemnie dbatysmy o dostep-

no$¢. Ta wzajemno$¢ byla w jaki§ sposéb
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kojaca. Prébowalismy stworzy¢ taka przestrzen,
ktéra bytaby dobra dla nas — oséb z réznymi
niepetnosprawnosciami i bez, oséb chorujacych,

lesbijek
i queer, oséb transptciowych i cisptciowych.

neurordznorodnych, o0séb  hetero,
I choé nie zawsze sie to udawato, wiadomo
bylo, ze dostgpnos¢ musi by¢ w centrum naszej
uwagi . Bo chociaz nowe technologie pozwalaja
na o wiele wigcej, niz mozliwe to byto jeszcze
dwie dekady temu, a na ekranach w pociagach
Intercity wyswietlany jest savoir-vivre wobec
0s6b z niepetnosprawnosciami, to dla zdecydo-
wanej wickszosci oséb, dla ktérych $wiat to
wigcej zmagania z jego materialnoscia, dostep-
nos$¢ to codzienna praca i czesto szkolenie sig
w akceptacji porazki.

O idei kolektywnej dostgpnosci przeczyta-
tam po raz pierwszy kilka lat p6zniej, w znako-
mitej ksiazce Care Work: Dreaming Disability
Justice autostwa kanadyjki Leah Lakshmi Piep-
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zna-Samaraisinha. Zwykle gléwnym podmio-
tem, od ktérego oczekuje si¢ (i stusznie) zmiany
na lepsze w zapewnianiu dostgpnosci jest
panstwo, instytucja, 